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Valutare la qualità della vita nei soggetti con demenza:
una rassegna delle principali scale di misurazione
Evaluating the quality of life for people with dementia:
a review of the main measurement scales
ABSTRACT
Evaluating the quality of life of people with dementia is important both for
their life and for the impact on the services dedicated to them. This review
identifies and analyzes the main measurement scales described in the liter-
ature. The selected articles are 138 (including 124 researches and 14 reviews
of the literature, for each scale are analyzed: theoretical background, do-
mains and items, participants, type of dementia and evaluation methods.
This review emphasizes the need to further deepen the methods of involve-
ment of people with dementia and the use of the information collected to
promote a better quality of life of the people and to improve the services
for them.
Valutare la qualità della vita dei soggetti con demenza è importante sia per
la loro vita che per l’impatto sui servizi a loro dedicati. Questa rassegna
identifica le principali scale di misurazione presenti nella letteratura. Gli ar-
ticoli selezionati sono 138 (di cui 124 ricerche e 14 rassegne della letteratu-
ra); per ogni scala sono analizzati: sfondo teorico di riferimento, domini e
items, soggetti a cui viene sottoposta, tipologia di demenza e modalità di
valutazione. Dall’analisi emerge la necessità di approfondire ulteriormente
le modalità di coinvolgimento dei soggetti con demenza e l’utilizzo delle in-
formazioni raccolte per favorire una migliore qualità di vita e migliorare i
servizi a loro destinati.
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1. L’importanza di misurare la qualità della vita nella demenza 
Il tema della qualità della vita, d’ora in poi QDV, sta ricevendo un crescente inte-
resse. La salute non può essere considerata semplicemente come l’assenza di
malattia, ma come un concetto molto ampio che comprende lo stato di salute, fi-
sico e psicologico, il livello di indipendenza, le relazioni sociali, le credenze per-
sonali e il rapporto con le caratteristiche salienti dell’ambiente. Conoscere e va-
lutare tutte queste determinanti è fondamentale sia per il benessere dei soggetti
che per lo sviluppo di nuove politiche sociosanitarie (Nebbioso et al., 2017).
Nel caso delle persone con demenza, una delle definizioni più utilizzate di
QDV è quella proposta da Lawton (1994; 1997), sistematizzata in quattro domini:
1. Competenze comportamentali intese come valutazione sociale e normativa
della persona rispetto alla salute, alla sfera cognitiva e alla dimensione sociale;
2. La QDV percepita, cioè la dimensione delle competenze comportamentali
per come è valutata direttamente dal soggetto stesso;
3. L’ambiente oggettivo che può essere definito mediante indicatori di salute,
economici e sociali;
4. Il benessere psicologico, la valutazione personale complessiva della propria
esperienza interiore che è l’elemento fondamentale del modello.
In modo simile, Birren e colleghi (1991) definiscono la QDV come un concet-
to multidimensionale che contiene domini sia soggettivi che oggettivi riguardan-
ti l’ambito fisico, sociale e psicologico degli individui. Brown e colleghi, invece,
vedono la QDV come un’interazione dinamica tra le condizioni esterne/oggetti-
ve di un individuo e la sua concezione interiore delle stesse mentre secondo Kit-
wood (1997) si basa su quattro pilastri: senso di crescita personale, senso dell’agi-
re, fiducia e speranza. Valorizzare la QDV può ridare dignità al soggetto con de-
menza e, al tempo stesso, sostenere il lavoro di cura dei familiari (Padilla, 2011)
evitando, o almeno posticipando, il trasferimento in strutture per anziani (Bo-
wling et al., 2013). Il benessere poi è strettamente correlato ad un’assistenza di
qualità e, viceversa, la scarsa qualità nella cura conduce ad una peggiore QDV
(Kitwood, 1997).
2. Misurare la QDV nei soggetti con demenza
La misurazione della QDV, già di per sé difficile, presenta ulteriori criticità nel ca-
so delle persone con demenza. Il deterioramento delle funzioni cognitive e della
comunicazione verbale, l’abbandono delle precedenti attività, con cambiamenti
anche nella percezione, nel contenuto del proprio pensiero, nell’umore e nei
comportamenti, possono rendere particolarmente problematico l’utilizzo di cri-
teri affidabili e comparabili per la valutazione della QDV del soggetto e del suo
contesto sociale (Selai e Trimble, 1999). Inoltre, può essere per loro complicato
comprendere (e poi rispondere) alle domande che vengono loro poste mentre
le difficoltà di memoria possono rendere difficoltoso il riferimento alle esperien-
ze di vita del soggetto che può anche essere poco consapevole delle sue difficol-
tà e della sua malattia. Oltre agli elementi individuali anche il contesto di riferi-
mento influisce in modo determinante sulla QDV dei soggetti. La vita all’interno
della propria abitazione, infatti, è diversa da quella in un centro di cura oppure
con i propri familiari (Shin et al., 2005). 












strumenti di misurazione della QDV; è possibile utilizzare scale di valutazione
generiche oppure fare ricorso a misure più specifiche che valutano i sintomi o il
benessere di soggetti con una specifica disabilità (Fitzpatrick et al., 2007). Per le
persone con demenza l’utilizzo di strumenti specifici è privilegiato perché con-
sente una valutazione più precisa che tenga in considerazione l’esperienza di vi-
ta specifica che vivono (Ettema et al., 2005). Per quanto concerne le modalità di
valutazione, è possibile ricorrere ad un questionario oppure basarsi su un’osser-
vazione diretta. Il questionario può essere somministrato all’individuo, al caregi-
vers oppure ad un medico. La valutazione soggettiva prevede che sia l’individuo
in prima persona ad esprimere un giudizio sui diversi ambiti della propria vita.
Per favorire la comprensione e agevolare la raccolta delle informazioni, alcuni
strumenti prevedono la semplificazione delle domande. Tale modalità rispetta
l’autonomia del soggetto, ma pone una questione, non ancora risolta, rispetto al-
l’attendibilità delle risposte fornite soprattutto da coloro che vivono uno stadio
di demenza avanzato (Ettema et al., 2005). 
La valutazione di un caregivers o di un familiare consente di andare oltre le
possibili difficoltà cognitive del soggetto stesso, però rappresenta un punto di vi-
sta esterno. I caregivers, poi, sono spesso a rischio stress e frustrazione e tendo-
no ad esprimere un giudizio più negativo rispetto ai soggetti stessi (Addington-
Hall & Kalra, 2001). Per questo la tendenza è quella a non sostituire la valutazione
soggettiva dell’individuo ma semmai ad utilizzare una valutazione mista e soprat-
tutto focalizzata su aspetti concreti della vita quotidiana (Magaziner, 1997; Addin-
gton- Hall & Kalra, 2001).
Il metodo dell’osservazione diretta, infine, mira ad ottenere una valutazione
oggettiva della QDV e dovrebbe essere utilizzato da un osservatore esperto.
Analizzando il comportamento del soggetto è possibile ottenere informazioni
utili a proposito del suo benessere personale. Questo approccio limita la com-
ponente soggettiva e sembra essere particolarmente utile negli stadi più avanzati
della demenza, quando il non verbale diventa preminente rispetto al linguaggio
verbale (Chattat et al., 2008).
Queste tre forme di valutazione della QDV potrebbero anche essere utilizza-
te contemporaneamente e fornire indicazioni rispetto a domini differenti. I que-
stionari sono sicuramente utilizzati maggiormente perchè sembrano richiedere
meno tempo e risorse rispetto all’osservazione diretta (Addington-Hall & Kalra,
2001).
3. Le precedenti revisioni della letteratura sulla QDV dei soggetti con demenza
Le revisioni della letteratura esistenti presentano degli elementi di criticità dovu-
ti soprattutto alle modalità di selezione delle ricerche. Lo studio condotto da
Ready e Ott (2003) analizza 14 articoli identificando 9 scale di misurazione. In se-
guito, Ettema e colleghi (2005) selezionano le indagini tra il 1990 e il 2003, ma solo
facendo riferimento a due database; Thompson e Kingston (2004) inseriscono
unicamente articoli scritti in inglese, mentre Smith e colleghi (2005) utilizzano un
numero limitato di parole chiave. Nonostante le criticità emergono alcuni nodi
interessanti rispetto alla scelta:
– Degli strumenti: alcuni studi analizzano l’utilizzo di scale di misurazione di
QDV generiche, mettendo in luce le difficoltà di adattamento per i soggetti con
demenza (Bowling, 2005; Thornicroft & Tansella, 1996; WHO, 2001), mentre altri

































come lo strumento migliore, perchè è breve, comprensibile e pensato sia per
persone con demenza che caregivers (Moniz-Cook et al., 2008); 
– Del campione: mentre alcuni studi prediligono un campione specifico, per
esempio coloro che hanno un ritardo cognitivo medio (Schlözel-Dorenbos et
al., 2007), altri comprendono tutti i soggetti con demenza;
– Del contesto: la maggior parte delle indagini si concentra su soggetti che vi-
vono in un contesto abitativo specifico, come quello residenziale (Gräske et
al. 2012; Kwasky et al., 2010).
I principali elementi di criticità riguardano la standardizzazione dei differenti
strumenti che non sembra fattibile (Smith et al., 2005) e la valutazione degli inter-
venti successivi alla misurazione della QDV per valutare l’impatto sulla vita dei sog-
getti (Banerjee et al., 2009). In letteratura si sostiene in modo deciso l’importanza
di misurare la QDV sia per il benessere dei soggetti che per valutare i servizi socio
assistenziali e si descrivono numerose scale di misurazione. Allo stesso tempo, pe-
rò, molta meno importanza è data alle modalità di somministrazione, alla valuta-
zione dell’affidabilità di tali strumenti e, soprattutto, alle forme di coinvolgimento
dei soggetti con demenza. Questa revisione si pone i seguenti obiettivi:
– Identificare gli studi che indagano la QDV per le persone con demenza;
– Analizzare gli strumenti utilizzati in questi studi, con particolare attenzione
allo sfondo teorico di riferimento e ai domini indagati;
– Valutare le proprietà di tali strumenti in particolare rispetto al campione scel-
to (soggetti con demenza, caregivers, esperti) e alle modalità di somministra-
zione.
4. Metodo
Per effettuare questa revisione sono state utilizzate combinazioni di diverse pa-
role chiave: “Alzheimer”, “dementia”, “quality of life”, “personal satisfaction”,
“well-being”, “quality of life evaluation”. I data base utilizzati sono: Google Scho-
lar, Medline, Web of Science, Eric e PsycInfo. La ricerca ha condotto a 6823 cita-
zioni, di cui 3045 duplicati. Sono stati poi esclusi tutti gli articoli non scritti in lin-
gua inglese, quelli che contenevano riferimenti solo generici ai concetti di salu-
te, benessere, soddisfazione e QDV, e quelli che consideravano altre patologie
come infarto, utilizzo di sostanze stupefacenti, problemi cardio circolatori e
AIDS. I restanti 138 articoli sono inclusi in questa revisione. Sulla base dei dati
raccolti, due ricercatori hanno lavorato inizialmente in modo separato. L’analisi è
stata poi condivisa ed integrata e gli elementi di disaccordo sono stati discussi. 
5. Risultati
Le scale di misurazione utilizzate nelle 124 ricerche selezionate, a cui si aggiun-
gono 14 revisioni della letteratura, sono:
– Quality of Life in Alzheimer’s Disease (n=48)
















– Observational DCM (n=5)
– BASQID (n=4)
– Cornell-Brown scale (n=3)
– Activity and Affect rating scales (n=2)
– Pleasant Events Schedule (n=2)
– QOL-D (n=2)
– QOLAS (n=1)
– Observational OQOLD and OQOLDA (n=1)
– Progressive Deterioration Scale (n=1)
– Psychological Well-Being in Cognitively Impaired Persons (n=1)
Le principali caratteristiche di ciascuna scala di valutazione sono sintetizzate
di seguito. 
5.1. Quality of Life in alzheimer’s Disease (QoL-AD) di Logsdon, Gibbons, McCurry &
Teri, 1999
0Quality of Life in Alzheimer’s Disease (QoL-AD) è la scala più utilizzata dai ricer-
catori, presente in più di 40 ricerche. È uno strumento breve e di semplice som-
ministrazione, formato da 13 domande per i soggetti con demenza e 15 per i ca-
regiver, che può essere completato da coloro che ottengono un punteggio nel
test Mini Mental superiore a 101 anche se Hoe e colleghi (2005) lo utilizzano an-
che con soggetti con una demenza in stato più avanzato. Le domande sono pen-
sate riflettendo sui domini di QDV presenti all’interno della letteratura riguar-
dante la popolazione geriatrica (con e senza demenza) e con una revisione degli
items realizzata da un gruppo di esperti in difficoltà legate all’Alzheimer nei se-
guenti ambiti: salute fisica e psichica del soggetto, umore, relazioni interperso-
nali, partecipazione ad attività significative e situazione economica. Per le perso-
ne con demenza è prevista un’intervista della durata di 10-15 minuti mentre l’opi-
nione dei caregivers è raccolta mediante un questionario che richiede un tempo
di compilazione di circa 5 minuti. I principali vantaggi dello strumento sono la
brevità del tempo di somministrazione e la possibilità di essere utilizzato anche
con persone con una difficoltà cognitiva importante. La scala è tradotta, e poi te-
stata, in diversi paesi europei come la Francia, la Spagna, il Giappone, la Corea e
l’Italia. Bianchetti e colleghi (2017) sperimentano la versione italiana all’interno di
11 nuclei di valutazione dell’Alzheimer su un campione formato da 200 soggetti
con una diagnosi di demenza moderata, accertando l’affidabilità anche per il
contesto italiano. Nonostante il grande utilizzo della scala, sembrano essere ne-
cessari ulteriori studi per analizzare meglio la relazione tra le opinioni dei sog-
getti e quelli dei caregivers che, spesso, sono molto discordanti e ciò rende dif-

































1 Il Mini – Mental State Examination (MMSE) di Fostein è un test neuropsicologico per la va-
lutazione dei disturbi dell’efficienza intellettiva e della presenza di deterioramento cognitivo
spesso utilizzato come strumento di screening nell’indagine di soggetti con demenza. Il punteg-
gio totale è compreso tra un minimo di 0 e un massimo di 30 punti. Un punteggio uguale o in-
feriore a 18 è indice di una grave compromissione delle abilità cognitive; un punteggio compre-
so tra 18 e 24 è indice di una compromissione da moderata a lieve e tra 26 e 30 è considerato in-
dice di normalità.
2005; Spector & Orrell, 2006; Huang et al., 2008; Bowling & Stenner, 2011; Bowling
et al., 2003).
5.2. Dementia Quality of Life (DQoL) di Brod, Stewart, Sands e Walton, 1999
Questo strumento è formulato per essere somministrato direttamente ai sogget-
ti con demenza lieve e moderata (con un Mini Mental maggiore di 12). La scala
DQoL è composta da 29 items divisi in 5 sotto dimensioni pensate per valutare
cinque domini critici rispetto ad umore e stati emotivi: sentimenti positivi e ne-
gativi, autostima, sentimenti di appartenenza e senso dell’estetica. Questo stru-
mento è basato sulla definizione di QDV proposta da Birren e colleghi (1991) con
particolare riferimento a: estetica (capacità di apprezzare la bellezza e la natura),
presenza di sentimenti positivi (felicità, speranza, contentezza, senso dell’umo-
rismo), assenza di sentimenti negativi (preoccupazione, depressione, tristezza,
ansia, nervosismo, frustrazione), senso di appartenenza (percepirsi utili, amabili,
ben voluti) e autostima. La scala è tradotta e sperimentata anche in francese, spa-
gnolo, tedesco e cinese. Il principale vantaggio è di essere pensata attraverso un
processo interattivo basato da un lato sull’analisi della letteratura e, dall’altro, sul
coinvolgimento di un gruppo di esperti formato da persone con demenza, care-
givers, e professionisti. Gli autori sostengono che le persone che vivono una
condizione di demenza moderata possono essere buoni informatori rispetto al
proprio stato di salute. Il principale svantaggio è la limitatezza del campione scel-
to in contesti tra loro molto differenti. Anche in questo caso, poi, sono emerse
delle discrepanze piuttosto evidenti tra l’opinione dei soggetti e quella dei care-
givers. Secondo Ready e colleghi (2004; 2006) tali disparità possono essere dovu-
te alla presenza di sensazioni negative nei caregivers che influenzano le perce-
zioni che questi hanno della QDV dei soggetti con demenza.
5.3. The Alzheimer Disease Related Quality of Life (ADRQL) di Rabins, Kasper,
Kleinman, Black e Patrick, 1999
L’ADRQL è formulato per testare le modifiche nella QDV per le persone con di-
verse tipologie di demenza e nasce con l’intento di creare una scala capace di mi-
surare in modo indiretto anche la qualità e l’efficacia degli interventi terapeutici,
farmacologici, comportamentali e ambientali. Questo strumento è formato da 48
items, la maggior parte dei quali si basa su comportamenti direttamente osserva-
bili nelle due settimane precedenti alla compilazione del test, anche se alcune
domande indagano stati soggettivi riferibili a cinque domini: interazione sociale,
consapevolezza di sé, sentimenti ed umore, divertimento durante le attività pro-
poste e responsività nei confronti dell’ambiente. La compilazione, che richiede
dai 10 ai 15 minuti, consiste nell’apposizione di una crocetta che esprime l’accor-
do (o il disaccordo) con l’affermazione data. Lo strumento è pensato solo per i
familiari e i professionisti che si occupano dei soggetti con demenza perché gli
autori partono dal presupposto che le persone con demenza non siano in grado
di valutare in prima persona la propria QDV. Lo strumento è sviluppato con un
gruppo di esperti che identificano i domini e, successivamente, discutono gli
items durante dei focus group con 12 familiari. La versione finale degli items è va-
lidata attraverso tre interviste con i caregivers con l’obiettivo di identificare even-
tuali parole o frasi dubbie o di difficile comprensione. La scelta di coinvolgere i
caregivers è dettata dalla volontà di identificare dei domini ritenuti davvero im-












coinvolgimento dei caregivers è il principale vantaggio dell’ strumento; d’altra
parte, il maggiore difetto è l’esclusione a priori l’opinione dei soggetti con de-
menza stessi che, soprattutto nei casi di una difficoltà cognitiva moderata, rischia
di essere molto limitante (Trigg et al., 2007).
5.4. DEMQOL di Smith e colleghi, 2005 
Il DEMQOL, considerato il principale strumento per misurare la QDV delle per-
sone con demenza lieve o moderata, è formato da due scale, una composta da
28 items per i soggetti stessi (con un Mini Mental superiore a 10) e una composta
da 31 items per i caregivers. La scala si focalizza principalmente sulla percezione
che i soggetti hanno in merito all’impatto dei sintomi sulla vita quotidiana rispet-
to a: cura di sè, attività quotidiana, salute fisica e benessere, funzionamento co-
gnitivo e relazioni sociali (Bullinger et al., 1993; Smith et al., 2005). L’elemento in-
teressante è la scelta di impostare la scala partendo da una serie di interviste con-
dotte con soggetti con demenza, integrate poi con i principali temi trattati in let-
teratura (Banerjee et al., 2007; Smith et al., 2005). L’adeguatezza della scala è defi-
nita da Chua e colleghi (2016) con un’indagine che coinvolge 808 soggetti con de-
menza e 909 caregivers all’interno di una struttura residenziale.
5.5. QUALIDEM di Ettema, Dröes, de Lange, Mellenbergh & Ribbe, 2007
Il QUALIDEM sonda il comportamento del soggetto con demenza mediante una
scala osservazionale. Si basa su un punteggio direttamente misurabile sia dai ca-
regivers che dal personale delle strutture residenziali ed è disponibile in due ver-
sioni. La prima, composta da 37 items, può essere utilizzata per le persone con
una demenza lieve mentre la seconda, formata da 18 items, è per coloro che han-
no una demenza grave. Lo strumento si fonda su sette principi adattivi conside-
rati importanti per la QDV, definita come una valutazione multidimensionale del
sistema persona- ambiente, in termini di adattamento alle conseguenze della de-
menza. I principali items fanno riferimento a: relazione di cura, sentimenti posi-
tivi e negativi, inquietudine, immagine positiva di sè, isolamento sociale e qualità
del tempo libero. Nella sperimentazione condotta da Ettema e colleghi (2007) in
diverse strutture residenziali si rileva che le opinioni espresse dagli infermieri e
dal capo reparto sono molto simili tra loro, ma con grandi differenze rispetto al
parere dei caregivers. Il principale vantaggio di questo strumento è la possibilità
di misurare la QDV anche dei soggetti con demenza grave che potrebbero con
fatica riuscire ad esprimersi mentre lo svantaggio più grande è il rischio di distor-
sioni nelle percezioni da parte del valutatore durante la sua osservazione (Di-
chter, 2011; Bowling, 2009; Corner, 2003).
5.6. Quality of Life in Late-Stage Dementia Scale (QUALID) di Weiner, Martin-Cook,
Svetlik, Saine, Foster e colleghi, 2000
QUALID è uno strumento sviluppato da un gruppo di medici per misurare la QDV
delle persone con grave demenza che, secondo gli autori, non sono in grado di
fornire indicazioni affidabili circa le proprie condizioni (Albert et al., 1996; Thom-
pson & Kingston, 2004; Ware & Sherbourne, 1992). Gli 11 items misurano la fre-
quenza di un comportamento (o di un atteggiamento) in una scala Likert a cinque

































gli stati emotivi sia positivi che negativi direttamente osservabili nella quotidianità.
Lo strumento, disponibile in inglese, norvegese, olandese e spagnolo può essere
compilato da un caregiver o da un medico, e il periodo di osservazione è di una
settimana. La versione italiana, curata da De Vreese e colleghi (2012) nei territori di
Trento e Cremona, conferma la consistenza interna come anche lo studio spagno-
lo di Garre Olmo e colleghi (2010) con 160 soggetti con demenza e 152 caregivers
in diversi centri residenziali della provincia di Girona e quello svedese, con 169
soggetti e 107 caregivers, nella regione attorno a Gotheburg nel 2007 realizzato da
Falk e colleghi. La scala è utilizzata in diversi contesti e questo rappresenta un pun-
to di forza insieme alla sua brevità. Proprio la brevità, però, è anche il suo maggiore
limite, perché indaga solo in modo parziale la QDV. La sua attendibilità, inoltre, di-
pende in larga parte dalla familiarità del soggetto rispondente con la persona con
demenza, e anche la quantità di tempo che trascorre con essa.
5.7. Observational Dementia Care Mapping (DCM) di Ballard, O’Brien, James, Mynt,
Lana e colleghi, 2001 
DCM è un insieme di osservazioni strutturate da utilizzare in contesti residenzia-
li ideato e sviluppato dall’Università di Bradford a partire dalla teoria psico-socia-
le della demenza di Kitwood (1997). Lo strumento nasce con l’obiettivo di misu-
rare la QVD ed incrementare la cura centrata per la persona in contesti assisten-
ziali e socio-sanitari, coinvolgendo le persone con demenza stesse per migliora-
re il loro benessere attraverso un’attenzione particolare alla qualità dell’assisten-
za. Gli autori sviluppano un metodo di osservazione alternativo, con osservazio-
ni ripetute a intervalli regolari di cinque minuti, per un periodo di almeno cinque
ore. I comportamenti osservati riguardano: atteggiamenti positivi e negativi, ma-
nifestazioni artistiche, conversazioni e benessere (nelle attività legate al parlare,
dormire e muoversi). Anche in questo caso esiste il rischio di un’errata percezio-
ne da parte dell’osservatore e la compilazione sembra richiedere molto tempo e
ciò lo rende poco fruibile (Thornton et al., 2004).
5.8. Bath Assessment of Subjective Quality of Life in Dementia (BASQID) di Trigg,
Skevington & Jones, 2007 
Gli autori mettono in discussione il presupposto del modello medico secondo il
quale la maggior presenza di sintomi renderebbe la QDV più povera e sono con-
vinti della capacità dei soggetti con demenza di rispondere alle domande. Secon-
do loro la salute, sebbene componente essenziale dovrebbe essere distinta dal
più ampio concetto di QDV e scelgono di focalizzarsi sulla capacità di svolgere
le azioni della vita quotidiana e continuare ad occupare i ruoli sociali ricoperti
prima della diagnosi. Lo strumento è costruito attraverso interviste con 30 sog-
getti con demenza moderata con domande rispetto a: salute, qualità del sonno,
qualità del tempo libero, mobilità, umore, possibilità di interazione sociale, sen-
timenti come bisogno di realizzazione e di affetto e senso di identità. Tutte que-
ste componenti sono sintetizzate in 14 items che riguardano: presenti nella pri-
ma versione della scala, sono state poi ridotte a 14 items che riguardano i domini
di: salute, interazione sociale, mobilità, essere occupati, energia e benessere psi-
cologico. Gli autori riconoscono che il loro strumento non contiene un profilo
di QDV ampio perchè preferiscono concentrarsi su alcuni fattori specifici. Anche
in questo caso, prima di poter validare la scala, sono necessarie ulteriori indagini












5.9. Cornell-Brown Scale (CBS) di Ready, Ott, Grace & Fernandez, 2002 
Il CBS stima la QDV in rapporto alla presenza di soddisfazione, sentimenti posi-
tivi, stima di sé, ed assenza di sentimenti negativi (Ready et al., 2008). Lo strumen-
to, formato da 19 items divisi in quattro domini, parte dal presupposto che un’al-
ta QDV sia legata alla presenza di interessi, soddisfazione fisica e psicologica, au-
tostima e l’assenza di sentimenti negativi ed esperienze difficili. La scala è com-
pletata dai medici dopo aver realizzato un’intervista semi strutturata con i sog-
getti con demenza (con un punteggio ottenuto al Mini Mental superiore a 9) e
con i caregivers, indagando le attività quotidiane dell’ultimo mese prima dell’in-
contro. Il principale punto di debolezza è la necessità di basarsi su punteggi cli-
nici che rendono necessarie interviste congiunte tra medici, persone con de-
menza e caregivers. In caso contrario, l’affidabilità può essere più limitata e lo
strumento diventa difficilmente utilizzabile (Ready & Ott, 2008).
5.10. Affect and Activity (A&A) rating scales di Albert et al, 1996 
Questo strumento misura due dimensioni: attività (15 sia interne che esterne alla
propria abitazione) e sentimenti (6 riconoscibili attraverso gli atteggiamenti del
corpo e l’espressione facciale del soggetto) da rilevare con la frequenza di una o
due settimane (Teri & Logsdon 1991; Lawton et al., 1996). La versione per i caregi-
vers misura sia le attività che gli interessi mentre la seconda, per le persone con
demenza, valuta solo le attività. Il vantaggio è la possibilità di utilizzo con tutti i
soggetti (sia con lieve che con grave demenza) e in contesti differenti (sia a casa
che in centri residenziali) mentre l’elemento critico è la restrizione a due sole di-
mensioni del concetto di QDV (Albert et al., 1996; Bowling et al., 1995; 1996; 2009).
5.11. Pleasant Events Schedule (PES-AD) di Teri & Logsdon, 1991
I 53 items di questo strumento sono generati da una serie di interviste con un
gruppo di caregivers e di esperti e la particolarità della scala è quella di focaliz-
zare l’attenzione su una lista di eventi piacevoli per i soggetti con demenza. Le
attività sono tra loro molto diversificate, come per esempio incontrare nuove
persone o andare a vedere le stelle; per ciascun evento sono valutati i seguenti
aspetti: frequenza della partecipazione durante il mese precedente alla compila-
zione; accessibilità degli eventi stessi per un soggetto con demenza e grado di
divertimento provato sia nel presente che in passato. Lo strumento si compone
di una scala a 5 punti in cui esprimere il grado di piacere o di gioia derivato dalla
partecipazione a queste attività che sono considerate per la maggior parte dei
soggetti fonte di piacere. Il principale limite è l’esiguo numero di studi in cui
questo strumento è stato utilizzato (Logsdon & Teri, 1997).
5.12. Dementia Quality of Life (QOL-D) di Terada, Ishizu, Fujisawa, Fujita, Yokota
colleghi, 2002
Gli autori di questo strumento, formato da 31 items suddivisi in sei aree, partono
da una concezione multidisciplinare di QDV con domini che fanno riferimento
alla sfera fisica, psicologica e sociale sia oggettiva che soggettiva. Gli items sono
costruiti in seguito ad un’analisi della letteratura e ad interviste con un gruppo di

































questo strumento, la validità è limitata dall’esiguo numero di studi esistenti che
coinvolgono un campione ridotto di soggetti e, quindi, sono necessari ulteriori
studi per capire la reale fruibilità.
5.13. Quality of Life Assessment Schedule (QOLAS) di Selai, Trimble, Rosser & Harvey, 2001
Gli autori adattano uno strumento di misurazione generico, centrato sulla perso-
na, individuando 5 domini: cognitivo, fisico, psicologico, sociale – familiare e re-
lativo alle attività quotidiane, con valutazioni raccolte sia dalla persona con de-
menza (con un Mini Mental superiore a 11) che dai caregivers. Gli autori sosten-
gono che i soggetti con demenza partecipano con entusiasmo quando sono
coinvolti e, in accordo con la letteratura, riportano una QDV superiore in tutti i
domini rispetto a quanto esprimono i caregivers (Selai et al., 2001).
5.14. Observational OQOLD & OQOLDA di Edelman e colleghi, 2007 
Lo strumento è costituito da 2 scale, la prima pensata per le persone con demen-
za e la seconda per coloro che sono in uno stadio avanzato. Gli items fanno rife-
rimento agli stati di piacevolezza o disagio in cui l’individuo è osservato più spes-
so in riferimento al benessere fisico, emotivo, sociale, spirituale, intellettuale e
professionale. Questi indicatori sono utilizzati per descrivere gli impatti primari
e secondari delle attività e dei programmi per le persone con demenza. Le prove
dell’affidabilità e della validità di questo strumento sono minime e riportate solo
dallo studio effettuato dagli autori. La valutazione, poi, anche in questo caso è af-
fidata a soggetti terzi, per cui possiede gli stessi limiti delle scale in cui le persone
con demenza non sono coinvolte (Edelman et al., 2007).
5.15. Progressive Deterioration Scale (PDS) di DeJong e colleghi, 1989 
Il PDS è formato da 19 domini e 27 items che si basano su una varietà di attività, com-
petenze e interessi. Lo strumento, stato costruito partendo da alcune interviste con
coniugi e caregivers di persone con demenza, si basa principalmente sulla valutazio-
ne delle attività quotidiane. Questa scelta può essere limitante, e già gli autori riten-
gono i loro risultati parziali e non esaustivi. Anche in questo caso è necessario pre-
vedere ulteriori test per valutare l’affidabilità dello strumento soprattutto perché si-
no ad ora campione coinvolto non pare adeguato (Banerjee et al., 2007).
5.16. Psychological Well-Being in Cognitively Impaired Persons (PWB-CIP) di Burgener
e colleghi, 2005
Gli autori fanno riferimento al concetto di QDV di Lawton (1983; 1994; 1997) so-
prattutto rispetto a benessere fisico, capacità cognitive e utilizzo del tempo libe-
ro e sul benessere psicologico fondano tutta la scala. I 16 items iniziali, ridotti poi
a 11, riguardano: sentimenti positivi e negativi, stato di tranquillità/agitazione,
piacere, interazioni positive con l’ambiente e partecipazione nelle 24 ore prece-
denti alla compilazione. Burgener (2005) dichiara l’utilità di uno strumento capa-
ce di racchiudere componenti affettive, comportamentali e di interazione sociale













Misurare la QDV è importante per assicurare una “buona vita” alle persone con
demenza ed ha anche importanti implicazioni per i costi relativi ai servizi di cui
loro usufruiscono e per i percorsi assistenziali che coinvolgono i soggetti stessi
ed i loro familiari.
Dalla revisione degli strumenti emergono quattro aspetti chiave, descritti bre-
vemente di seguito:
– Il quadro di riferimento teorico e l’individuazione dei domini da indagare, 
– La scelta dei soggetti da coinvolgere,
– La possibilità e l’opportunità di costruire una scala universale,
– L’utilizzo delle informazioni raccolte mediante le scale.
6.1. Il quadro di riferimento concettuale e la scelta dei domini da indagare
Gli strumenti sono costruiti partendo da tre differenti approcci: il riferimento a
un quadro teorico (che spesso non è esplicitato chiaramente), l’opinione dei ca-
regivers (e, in qualche caso, dei soggetti con demenza) e la revisione della lette-
ratura successivamente discussa con i caregivers. Il modello teorico di riferimen-
to più utilizzato è quello di Lawton (3 scale più il riferimento di Albert e colleghi),
seguito da Ettema, Birren e colleghi e Kitwood (1 scala). Nella definizione degli
item, però, i vari autori solo raramente cercano di inserire i modelli all’interno di
un più ampio riferimento al contesto della QDV; solitamente preferiscono sce-
gliere alcuni degli aspetti come:
– benessere fisico e sociale (QOLAS), 
– sfera dei sentimenti e dell’umore (DQOL),
– benessere fisico e mentale e le attività quotidiane e ricreative (DQOL),
– concetto di salute e l’impatto dei sintomi sulle attività quotidiane (DEMQOL)
tralasciando la sfera sociale. 
Tre strumenti, invece, sono costruiti partendo da focus group o interviste con
caregivers o esperti. Questa scelta ha il vantaggio di raccogliere l’opinione di
soggetti che vivono l’esperienza della demenza (anche se spesso i protagonisti
sono esclusi) ma ha comunque dei limiti. La scelta dei temi da inserire nelle scale
è effettuata dai ricercatori e, spesso, le indicazioni dei soggetti non sono tenute
in considerazione. In secondo luogo, i temi selezionati non fanno alcun riferi-
mento a quanto messo in evidenza dalla letteratura (per esempio il BASQUID).
Proprio per far fronte a questa criticità, una serie di scale è costruita partendo da
un’analisi della letteratura che è stata poi discussa con i caregivers e/o i soggetti
con demenza (ADRQL) ma, anche in questo caso, la scelta finale è compiuta dai
ricercatori. La presenza di un quadro di riferimento teorico favorisce la presenza
di aree simili anche strumenti tra loro diversi; d’altra parte, però, non consente
un confronto con un contesto di QDV più ampio e non garantisce che quelli pre-
si in considerazione siano davvero i domini considerati importanti dai soggetti
con demenza. Attualmente non sono presenti delle indagini sufficientemente
estese ed approfondite per comprendere quali sono gli items considerati impor-
tanti dai soggetti che, quando sono coinvolti, esprimono grande soddisfazione
per aver avuto l’opportunità di raccontare la propria esperienza e analizzare tutti

































6.2. La scelta dei soggetti da coinvolgere
La maggior parte delle scale di misurazione della QDV è rivolta solo ai caregivers
(8 strumenti) mentre altre 6 raccolgono sia l’opinione dei caregivers che dei sog-
getti con demenza stessi. Solo in due casi, infine, è indagata esclusivamente
l’opinione dei soggetti. La QDV riferita dai questi ultimi è considerata realistica
solo per coloro che vivono con una demenza lieve o moderata ed è ritenuta po-
co fattibile per le situazioni più gravi, quando si ricorre pressoché esclusivamen-
te all’opinione del caregivers o degli esperti nonostante le già citate disparità di
opinione. La questione circa l’impossibilità di chi vive la demenza di esprimere
un giudizio in merito alla propria vita rimane ancora irrisolta. Se la misurazione
è utile sia per migliorare la QDV del soggetto che per valutare l’assistenza, sem-
bra indispensabile mettere al centro il soggetto e comprendere i suoi desideri e
le sue percezioni che, solo in un secondo tempo, possono essere completate da
quelle dei caregivers.
6.3. La possibilità e l’opportunità di costruire una scala universale
Uno dei principali limiti emersi dall’analisi della letteratura è la limitatezza dei
domini presenti nelle varie scale. È interessante quindi chiedersi se tale criticità
potrebbe essere superata dalla costruzione di una scala universale e quali carat-
teristiche dovrebbe possedere. Una scala universale dovrebbe:
– Confrontarsi con un più ampio concetto di QDV e non limitarsi ad alcuni sin-
goli aspetti;
– Contenere quanti più domini possibili senza essere troppo lunga e complessa
perché diventerebbe poco fruibile sia per questioni legate alle difficoltà di
comprensione dei soggetti che per il troppo tempo necessario per utilizzarla;
– Basarsi sulle opinioni delle persone con demenza e, in questa direzione, è in-
teressante il lavoro di Bowling colleghi (2013) che hanno realizzato una scala
contenente 35 items, ridotti poi a 13, partendo dai temi più frequentemente
citati da un campione di soggetti con età superiore ai 65 anni (Bowling et al.,
2013). 
Il coinvolgimento delle persone con demenza è indispensabile durante tutto
il processo di indagine, dalla scelta dei domini, alla formulazione delle domande
e, infine, alla raccolta delle informazioni. L’adattamento delle domande in base
alle loro possibilità di comprensione rappresenta l’elemento chiave per poter va-
lutare la QDV. In questo senso è possibile pensare ad una scala che contenga i
domini e delle ipotesi delle domande, lasciando la facoltà di adattarle per fare in
modo che siano comprese dai soggetti. Solo dopo aver raccolto l’opinione degli
individui è possibile integrare questo punto di vista con le osservazioni dei com-
portamenti e i pareri degli altri soggetti (come i caregivers o i medici). 
6.4. L’utilizzo delle informazioni raccolte mediante le scale
L’ultimo elemento da tenere in considerazione è l’utilizzo delle informazioni rac-
colte mediante le scale. La letteratura si sofferma principalmente sulla validità (o
meno) dei singoli strumenti mettendo in evidenza, nella maggior parte dei casi,












l’utilizzo dei dati raccolti grazie a questi strumenti. La valutazione della QDV non
dovrebbe limitarsi a registrare le informazioni espresse attraverso le scale; le in-
formazioni raccolte dovrebbero essere il punto di partenza per orientare gli in-
terventi, migliorare il benessere dei soggetti e anche la qualità dei servizi a loro
dedicati. Questo elemento, spesso trascurato nella letteratura, è invece fonda-
mentale per rendere le scale davvero utili e al servizio di un concreto migliora-
mento della QDV. Le scale, infatti, se sono concepite come strumento di moni-
toraggio dell’impatto dei servizi dedicati alle persone con demenza, possono es-
sere utilizzate dai soggetti con demenza, dai caregivers e dai vari professionisti
come un oggetto di lavoro condiviso e uno strumento di confronto e di dialogo.
Conclusioni
Misurare la QDV è importante sia per assicurare una “buona vita” ai soggetti con
demenza che per valutare i servizi di cui loro usufruiscono. In letteratura esisto-
no numerosi strumenti di valutazione, alcuni sono generici mentre la maggior
parte è pensata in modo specifico per i soggetti con demenza. La letteratura pre-
senta numerosi strumenti costruiti facendo riferimento a quadri di riferimento
teorici (non sempre chiaramente esplicitati) oppure a partire da interviste e fo-
cus group con soggetti con demenza, caregivers ed esperti. 
La misurazione della QDV può essere compiuta mediante la somministrazio-
ne di un questionario oppure attraverso l’osservazione diretta dei comporta-
menti del soggetto. A rispondere alle domande possono essere i soggetti con de-
menza stessi, i caregivers oppure i medici. I principali limiti degli strumenti at-
tuali sono:
– La difficoltà a coinvolgere i soggetti con demenza, soprattutto quando vivono
uno stadio di demenza avanzato;
– La scelta di domini specifici, che non tengono in conto il concetto di QDV
nella sua complessità e globalità e gli aspetti considerati importanti dalle per-
sone con demenza;
– La validità e l’affidabilità, soprattutto per via del fatto che gli autori sottolinea-
no la necessità di compiere studi con campioni più numerosi;
– La difficoltà di utilizzo delle informazioni raccolte per migliorare la QDV dei
soggetti e valutare le politiche e i servizi esistenti.
Partendo da questi elementi di criticità sembrano emergere alcune necessità
imprescindibili per la valutazione della QDV. Lo strumento deve essere costruito
attraverso il confronto con il concetto più ampio di QDV e non solo con alcuni
items. In secondo luogo è necessario coinvolgere i soggetti con demenza sia nel-
la definizione delle aree da indagare che nella raccolta delle opinioni. Per questo
può essere interessante definire gli items e poi inserire degli esempi di doman-
de, che possono poi essere adattate a seconda delle capacità di comprensione
dei soggetti. In terzo luogo, la raccolta delle informazioni non può essere fine a
se stessa, ma i dati devono essere utilizzati per migliorare la vita dei soggetti e la
qualità dei servizi. A tal fine oltre all’opinione dei soggetti e dei caregivers può
essere interessante analizzare anche l’opinione delle altre persone coinvolte
nelle attività e nei servizi. Questo può essere ancor più importante considerando
che molti degli aspetti analizzati riguardano la sfera delle relazioni sociali, del
tempo libero, delle attività ricreative e la partecipazione alla vita della comunità.

































tare i servizi e le attività che per analizzare gli elementi positivi e le criticità. La
scala, in questo senso, può diventare uno strumento condiviso che permette di
dare voce a tutti coloro che sono coinvolti nelle varie esperienze.
La rassegna presenta due principali limiti. Il primo è la scelta di selezionare so-
lo articoli scritti in inglese. Certe misure sono create in alcuni contesti specifici e
non è scontato che siano tradotti in inglese. Potrebbero esserci quindi delle ricer-
che significative che però non sono incluse nello studio perché non pubblicate in
lingua inglese. Il secondo elemento di criticità è legato, come già accennato, al
concetto di validità, che è difficile da definire in modo chiaro. La maggior parte
delle scale è sperimentata in un contesto specifico, con un numero limitato di
soggetti, ed è quindi difficile effettuare delle comparazioni o capire se uno stru-
mento possa essere utilizzato anche in un contesto diverso da quello iniziale.
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